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                                             RESUMEN

Este trabajo ha sido presentado como Informe ante la Legislatura de la Ciudad Autónoma de Buenos Aires para el tratamiento del Proyecto sobre "Embarazos Incompatibles con la Vida" (Despacho n°2426), que posteriormente fuera sancionado como LEY N° 1.044, en la sesión del 26 de junio de 2003. 

             A través de dicha ley se regula el procedimiento a seguir respecto de toda mujer embarazada, con un feto que padece anencefalia u otra patología análoga incompatible con la vida.

Este Informe aborda las complejas cuestiones éticas que se enfrentan entre la demanda de una mujer gestante (y su pareja) y la respuesta  del equipo médico, ante el dilema de tener que optar entre criterios de salud física o de salud mental.

Dado un diagnóstico de feto anencefálico, los temas de la información y de la decisión son planteados por las autoras, quienes enfatizan que el reconocimiento de intangible dolor psíquico de la mujer, también debe constituir un criterio orientador de la acción médica, integrada a una tarea de procesamiento psicológica de duelos.

1.   INTRODUCCIÓN 3
En el marco de un proyecto de vida, es natural que una mujer desee ser madre de un hijo sano y también hermoso. Fantasía que probablemente culmine en los recorridos de su existencia, con un Hijo real.

Pero ¿qué emociones e impactos deberá enfrentar, si luego de la alegría de la noticia del embarazo, se encontrara la mujer con el terrible diagnóstico de una anencefalia fetal?

Es importante destacar que con los actuales avances en medicina tecnológica, hoy día es posible revertir la inviabilidad de un feto, si un diagnóstico prenatal revelara dicha condición. Existen técnicas que pueden salvar vidas aún en el estado fetal, como por ejemplo, el tratamiento de ciertas cardiopatías congénitas,  curables con cirugía perinatal. La utilización de estas técnicas, presenta la característica de poder modificar un criterio de inviabilidad fetal (como en casos de cardiopatías congénitas), otrora inmodificable. El feto enfermo era definitivamente un feto inviable, al no existir posibilidad de cura.

¿Qué sucede cuando con el uso de modernos métodos diagnósticos (ecografía o resonancia magnética) se revela la gestación de un bebé anencéfalo?

El uso de dichos recursos sólo permitirá inferir el inexorable Destino de la criatura, quien morirá indefectiblemente a las pocas horas de haber nacido.

El embarazo y parto de un anencéfalo nos enfrenta a complejas cuestiones de ética y salud mental. Nuevas preguntas sobre cuestiones morales surgen referidas a la posibilidad de continuidad o interrupción de dicho embarazo, con la paradoja de que sofisticados recursos del siglo XXI, no ofrezcan chance alguna de curación, al feto que posee esta particular malformación.

No conocer el diagnóstico previo, no promueve a ningún debate ético. El dolor de la noticia se impondrá crudamente después del nacimiento. Allí recién comenzará la tarea de elaborar psíquicamente el trauma materno por el bebé malformado y la ulterior tarea restitutiva del duelo, para que la madre pueda volver en algún momento a hallar un equilibrio emocional.

Pero el conocer en forma anticipada, que ese feto padece de la particular configuración anatómica caracterizada por ausencia cerebral, enfrentará a la medicina a un tope de su eficiencia, al no poder brindar ningún recurso de cura, a un feto condenado no sólo por su enfermedad mortal, sino también por el estigma de no poseer una identidad, ni siquiera potencial. Feto anencéfalo condenado a muerte que conlleva la marca de un ser, que jamás de los jamases, podrá llegar a pensarse a sí mismo.

Pareciera constituir una paradoja del ser humano, que rodeado de tanta tecnología de avanzada, nada pueda hacer ante el Destino inexorable. 

Es grande la herida narcisista para esta medicina beneficente, tradicionalmente proclamada para curar o para paliar. Pero que en este caso, en que una mujer quiere dar vida y va a dar muerte. ¿de qué recursos dispondrá para no ingresar a irresoluble contradicción?

¿Cómo aliviar esa intangible dimensión de sufrimiento psíquico, cuando la situación que se nos presenta es la de un feto viviente, alojado cual enfermo terminal en el cuerpo de una mujer, quien a su vez padece infinitamente por el proceso en curso? ¿Sería conveniente, que la misma interrumpiera el embarazo con feto anencéfalo? ¿Por cuáles motivos podría ser ésta una decisión conveniente a ser tomada, orientada hacia adelantar el parto de ese feto anencéfalo condenado a morir de una muerte inevitable, a pocas horas del nacimiento? 

Si hoy día en medicina son implementadas tan generosamente ciertas tecnologías al servicio de la medicalización del inicio de la vida (Nuevas Técnicas Reproductivas), así como al servicio de la  medicalización de la muerte, ¿por qué no aplicarlas también para completar este proceso de vida – muerte, de haber algún requerimiento en tal sentido?

¿Qué le dice la medicina a esa mujer, que portadora de sueños de maternidad se enfrenta al destino de lo inevitable, del horroroso contraste entre el hermoso bebé deseado de sus sueños y la respuesta científica  del estudio de avanzada que le dice que el hijo de sus entrañas está condenado a morir? 

El principio bioético de No-Maleficencia obliga a no hacer daño intencionadamente. ¿Cómo definir entonces, el margen de acción entre: 

· las obligaciones de No – maleficencia (“Primum non nocere” o “En primer lugar, no hacer daño”, interpretación del Juramento Hipocrático, en un fragmento que alude que hay que ayudar al enfermo y preservarse de la injusticia y daño) y de 

· las obligaciones de Beneficencia (acciones con un criterio beneficente de ayuda a otros)?

Debemos preguntarnos ¿desde qué fundamentos pueden ser formulados los pedidos de interrupción de embarazo / adelantamiento del parto? 

¿Cuál es el síntoma del cual hablamos? ¿La anencefalia del feto o el dolor psíquico de la madre?

2.   DEMANDA:

¿Cuál es el pedido de una paciente que sabe que su bebé va a morir? El dolor psíquico o dolor mental que atraviesa su mundo emocional, es inmenso. ¿Qué vivencias la acompañarán en su ser subjetivo? ¿Cómo tolerará la mujer esta situación de contradicción extrema? ¿Con qué grado de catástrofe ella comprometerá su vivencia? ¿Con qué sentimientos de culpa ella se sentirá embargada? ¿Sentirse responsable por la malformación del niño? ¿Sentirse culpable por el destino del mismo? ¿Sentirse culpable por fantasear con interrumpir el embarazo, en pos de un alivio? 

Las respuestas son múltiples y posiblemente sean válidas todas las preguntas y también todas las respuestas, dependiendo de las circunstancias.

3.   RESPUESTA MÉDICA:

También los profesionales estén seguramente conmovidos. Y esta mujer, en la indefensión que su propia condición biológica le instaura, también queda expuesta a lo que dice su médico. Pesadilla de la que no puede despertar, ni escapar. ¿O sí tiene una manera de escapar? ¿Será tal vez, adelantando el parto?

¿Podría la mujer convivir con dicho proceso, sin desgarrarse anímicamente? ¿Sin deteriorar a su relación de pareja? ¿Sin estremecer a sus otros hijos, si es que los tiene? ¿Cómo sostener el proceso, con los mínimos riesgos posibles? ¿Qué conductas humanas desde la medicina pueden acompañar a este trágico destino, de ese feto y de esa madre que sufre? ¿Con qué fortaleza psíquica  tolerará esa  mujer en la red de su subjetividad, ese cruel destino, que la enfrenta a una máxima paradoja: dar vida biológica, sin ulterior vida psíquica posible del producto de su gestación?

4.   TEMA DE LA INFORMACIÓN
Los médicos sin duda influyen en la paciente, con la calidad de información que brindan. Las mujeres deben saber la verdad. No sólo se trata de la cantidad y calidad de información recibida. Se trata de la calidad de información comprendida. 

Beneficencia y no Maleficencia, que dibujadas desde la Bioética, vienen a confrontar sus lides en extraños paradigmas de vida y de muerte. De lo que es moral o lo que no lo es. Entremezclados con el tema del diagnóstico, son las claves del psiquismo las que darán significado, a esos oscuros destellos del destino biológico. La mujer se repreguntará una y mil veces, acerca de la fiabilidad de ese diagnóstico. Pero, los estudios sugerirán su certeza: Un ser sin destino temporal, que en una condición de terrenal vida efímera, espera su fin.

5.   TEMA DE LA DECISIÓN

Tema de la decisión que queda en manos de: pacientes, médicos o tutores, quienes deben valorar detenidamente ventajas y desventajas de ciertos tratamientos.

Se requieren de juicios médicos razonables, evaluados en el contexto de la sabia interconsulta entre profesionales de diversas disciplinas, máxime en casos tan extremos como al que nos referimos. Que provean de juicios de valor sobre lo que es moral o legal, y orientando el problema moral en relación al mejor interés del niño, pero también dando relevancia al mejor interés de la mujer.

Mujer que debería poder optar entre:

· Continuar con la gestación, en el tiempo que la naturaleza disponga.

· Pero también que pueda disponer de razones, para permitir que acciones médicas adelanten el parto si así ella lo desea (adelantamiento del parto que por definición, no es un aborto). 

¿Habría en alguna de las dos alternativas alguna incorrección moral? En aras de una auténtica autonomía, la mujer debería poder optar entre una y otra alternativa, acorde a sus verdaderas posibilidades de sostenimiento de la compleja situación, con referencia al contexto psico-biológico integral. 

6.   EL PSIQUISMO

En líneas generales las personas poseen distintas estructuras de personalidad, y algunas sobrellevan mejor que otras, determinados procesos de salud y/o enfermedad,  físico y/o psíquico.

Los acontecimientos de la reproducción en la mujer, no sólo ocurren:

· en la esfera biológica o sea en el escenario del cuerpo, 

· sino también en la esfera subjetiva. 

Es la habilidad de significación del conflicto, lo que posiblemente determine que existan mujeres que sobrelleven mejor que otras, ciertos episodios vinculados a crisis vitales, como pueden ser un parto (eutócico/distócico) y nacimiento de un niño (sano/enfermo).

No se trata de justificar una norma general en el sentido de provocar la muerte de un feto anómalo.

Entonces, ¿qué razones se sopesarán ante el dilema? 

· ¿Razones exclusivamente médicas?

· ¿Razones exclusivamente psíquicas?

Se trata de:

· adelantar un acontecimiento biológico, el parto,  si la mujer es proclive a no tolerar el acontecimiento subjetivo que el mismo representa negativamente para su imaginario emocional.

· o de no adelantarlo, si ella dispone de recursos mentales para contener dicha situación y sin exponerse a una operación cesárea, que no deja de presentar eventuales riesgos.

Por otra parte:

· ¿Puede estar moralmente justificada la acción activa de los médicos, por una razón psíquica?

· ¿Puede estar está moralmente justificada la espera a los tiempos naturales de parición, por razones biológicas?

Ambas preguntas tienen su razón de ser.

· Una mujer una vez que conoce el carácter de anencefalia de su feto,  puede solicitar al médico el proceso de adelantamiento del parto el cual puede estar moralmente justificado, si ella no tuviera contención psíquica adecuada. 

· Por otra parte, la espera a naturales tiempos de parición puede estar moralmente justificada, ante determinados riesgos. 

Luego, ¿cuál será el mal menor?

· ¿Exponerse a un desequilibrio emocional (depresión, fobia, distimias, distintos conflictos neuróticos, psicosis. etc.), derivadas de su intenso dolor psíquico, unido a dramáticas repercusiones familiares?

· ¿Exponerse a los riesgos biológicos del adelantamiento del parto?

7.   ENCRUCIJADA

La mujer se halla entrampada entre distintas vertientes:

· Lo biológico, lo imaginario, lo vincular, lo social.

· Su deseo de ser madre,

· Su cuerpo gestante

· Su feto deforme

· La opinión del médico 

· La repercusión familiar

· Un imaginario social, no carente de condición de estigma.

8.   PARADOJA 

Más allá de los argumentos a favor o en contra que se utilicen, se llegan  diferentes planteos.

¿Qué mayor paradoja de que en el transcurso de la gestación, alguien se entere que el feto deseado, en condición de sujeto a ser inserto en la sociedad, es un ser sin chance de vida? ¿Cómo se siguen pensando estas cuestiones altamente teñidas de moralidad? 

9.   Tema de la BENEFICENCIA

Queda enunciada la cuestión de si es moralmente aceptable la acción de promover el adelantamiento del parto, en una mujer portadora de un embarazo con feto anencéfalo.

Intervención médica activa que produciría un doble efecto:

· un efecto positivo en la mujer, aliviarla de la presión subjetiva de un embarazo, si ella no pudiera sostener emocionalmente la condición de anencefalia de su feto;

· un efecto  negativo en el individuo fetal, quien igualmente no sobrevivirá según la opinión científica de expertos en el tema.

10.  CRITERIOS DE BENEFICENCIA EN RELACIÓN AL MÉDICO:
· lo que piensa el médico, no es lo más importante. Es sólo una opinión y no tiene que imponerla.

· que el médico no proyecte sus propios juicios o creencias sobre el caso

· que no informe a la mujer, contenidos terroríficos

· brindar una adecuada información de posibilidad de riesgos, por ej, de una eventual  cesárea

· que el médico se asesore con especialistas, antes de emitir juicio alguno

· que esté informado acerca de la estructura psicopatológica de la paciente

· que esté empapado de la modalidad de funcionamiento del grupo familiar 

· que no coaccione a la mujer, en un sentido de orientarla a una posible elección: tal vez ella quiera sostener a pesar de todo, la circunstancia del embarazo, o tal vez no.

11.  EL SENTIR DEL MÉDICO

Por otra parte: ¿Cuánto el médico queda emocionalmente involucrado en el proceso de dicha gestación? 

¿Queda el médico inducido a una acción sin reflexión?

¿Qué componentes de su propia objeción de conciencia, pueden venir a impregnar su posición ante la mujer?

¿Cómo acompañar al médico para que a su vez, pueda sostener el proceso de acompañar a la mujer?

¿Cómo incorporar en la relación médico-paciente, un lenguaje más metafórico y contenedor?

¿Cómo crear ligaduras conceptuales y representaciones no siniestras, integradoras del contexto global de la situación?

12.  TEMA DE LA AUTONOMIA

No se trata de promover una conducta universal, de que a todo embarazo con anencéfalo, se lo debe adelantar y producir el parto.

Se dice que se debe respetar la autonomía de un paciente, pero ¿cómo considerar las demandas o preferencias de la mujer, en casos como el que nos ocupa?

O sea ¿Cómo respetar la decisión de la mujer bien informada?

Y que ella pueda decidir con libertad y sin coacción, “acepto correr tal riesgo”, en las dos opciones planteadas posibles: 

· dejar que el proceso transcurra naturalmente o 

· dar intervención a una praxis médica, que interfiera con la naturalidad de dicho proceso.

Pero para que pueda decidir con libertad, debe disponer de la opinión profesional que la sostenga, con la correspondiente autorización legal y además de un natural apoyo familiar.

Y tal vez así, esa mujer embarazada de un feto anencéfalo, sintiéndose amparada y contenida por todos los representantes de su vida social: pareja, profesionales y leyes, se anime a tolerar psíquicamente la continuidad del embarazo, para continuarlo con un parto natural y en el post-parto, vivenciar el dolor por la muerte del niño anencéfalo nacido, cuando la misma se presente.
13.  DIAGNOSTICO PRESUNTIVO EN SALUD MENTAL
Sólo se puede presuponer una conducta posible de alguien, si se conoce adecuadamente la estructura psíquica y psicopatológica de personalidad.  

Por ello consideramos fundamental un adecuado diagnóstico en el orden de lo psíquico, a fin de preveer una desorganización en el yo de la paciente. 

14.  CALIDAD DE ELABORACIÓN PSÍQUICA -  LOS  DUELOS

Es un tema de cada mujer, si la mujer decide inducir el parto prematuro, o no.

Al margen de la conducta médica a ser seguida, una vez establecido el diagnóstico de anencefalia, la mujer deberá realizar múltiples duelos:
Ella (con su pareja) deseaban (fantasía) tener:

· Un hijo sano. 

· Un hijo vivo, 

· Un hijo a término. 

· Un hijo con potencial de vida, o sea un futuro adulto humano. 

· En un proyecto de pareja

Pero en líneas generales ya sabemos que puede suceder que:
· Un hijo en vez de sano, nazca enfermo 

· En vez de que nazca a término, nazca prematuramente 

· En vez de nacer vivo, nazca muerto 

· En lugar de nacer para llegar a ser un adulto, nazca para morir

Un anencéfalo (feto sin corteza cerebral) remite a una condición de algo siniestro, pues no cumple con ninguna de las expectativas previas y será muy difícil la elaboración psíquica de cada progenitor e incidencias en la pareja.

· Nace vivo, pero enfermo. 

· Nace para morir.

15.  REFLEXIÓN FINAL:

El tema el de la anencefalia remite a una serie de:
·  contradicciones (dar vida, dar muerte)

· contrasentidos 

· paradojas 

· situaciones límites,

· diversas tendencias: al acto / reflexión hecha palabra.

El tema nos confronta  en una dura polémica, con un cruce de referentes muy grandes y un  entrecruzamiento muy grande de conceptos:

· Lo biológico,

· Lo jurídico,

· Lo psíquico.

· Lo moral

· Lo médico

              16.  DILEMA FINAL

Finalmente, el dilema planteado remite a distintos criterios a ser privilegiados en uno u otro sentido, en la fundamentación de la praxis médica a ser decidida: 

1. Criterio de SALUD MENTAL: si en dicha posibilidad de adelantamiento artificial del parto, disminuyeran las posibilidades de dolor psíquico de esa mujer, amortizándose consecuentes  repercusiones psicopatológicas en su propia organización mental y de su  red familiar. 

2. Criterio de SALUD FÍSICA: si se privilegia el no adelantamiento artificial del parto, ante la eventualidad de que la intervención se acompañara de ciertos riesgos biológicos, como por ejemplo, un aumento de la estadística de cesáreas, como complicación derivada.

17.  CONCLUSIONES

Son relativas las condiciones de daño posible en una paciente, que con las características descriptas, enfrente una potencial dimensión de riesgo biológico y una intangible vertiente de dolor psíquico. Lo que para una mujer puede representar un riesgo, puede no serlo para otra.

Cuando conceptos de vida y muerte, se entrecruzan en una cima de irrepresentabilidad mental, la normalidad psíquica se ubica en bordes que lindan con niveles de patología mental (en la mujer, pareja y otros convivientes).

Ponemos énfasis en la importancia del reconocimiento del dolor psíquico como instancia humana, el cual será más soportable a mayor capacidad significativa, mayor capacidad de metáfora, mayor criterio de realidad, mayor capacidad de comunicación con su grupo familiar y naturalmente con el equipo profesional actuante.

La mujer portadora de un embarazo con un feto diagnosticado como anencéfalo, debería poder disponer de la libertad de decidir por sí (conjuntamente con su pareja), acerca del criterio orientador de la acción médica posible.

18.  RECOMENDACIONES: 

Ante las obligaciones creadas por el criterio del cuidado debido y la obligación de no hacer daño en cuanto prevenir males mayores, sugerimos desde nuestra disciplina vinculada al psicoanálisis y la salud mental,  una adecuada capacitación en dichos temas a los médicos en general, médicos especialistas e integrantes de Comités de Bioética, así como la interconsulta obligada a los servicios de psicopatología hospitalarios e institucionales en general.

El equipo de salud debería intervenir globalmente en casos de embarazos con fetos diagnosticados como anencéfalos, ANTES, DURANTE y DESPUÉS del proceso de la gestación y parto. - - - - - - - - - - - - -

. - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - -Buenos Aires, Junio 18 de 2003
1 Dra. Alicia I. Losoviz  - Médica psicoanalista 


Miembro Titular en función didáctica de la Asociación Psicoanalítica Argentina


Coordinadora General del Capítulo de Bioética y Psicoanálisis de la Asociación Psicoanalítica Argentina


Docente libre de Bioética en Unidad Académica de Bioética, Facultad de Medicina, UBA


Miembro de la Asociación Argentina de Bioética


E-mail:  � HYPERLINK mailto:ailosoviz@intramed.net.ar ��ailosoviz@intramed.net.ar�





2 Lic.Graciela Faiman  - Psicoanalista


Miembro Titular en función didáctica de la Asociación Psicoanalítica Argentina


Secretaria Científica del Capítulo de Bioética y Psicoanálisis de la Asociación Psicoanalítica Argentina


Coordinadora del Capítulo Psicoanálisis y Medicina Reproductiva de la Asociación Psicoanalítica Argentina 


E-mail:  � HYPERLINK mailto:grafaiman@arnet.com.ar ��grafaiman@arnet.com.ar�





3  Las autoras agradecemos los comentarios vertidos por la Dra. María del Carmen Cartazzo  y  por el Dr. Norberto   Angueyra.





